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Dit proefschrift doet verslag van een onderzoek dat betrekking heeft op de
medische adviezen die kinderen met diabetes en hun ouders krijgen tijdens
bezoeken aan de arts. Daarbij is onderzocht in hoeverre deze adviezen worden
opgevolgd en welke psycho-sociale factoren van belang kunnen zijn bij dit al of niet
opvolgen. Het belangrijkste resultaat van het onderzoek is, dat globaal ruim de
helft van de gegeven adviezen worden opgevolgd.
In het onderzoek is veel aandacht besteed aan de gezinssituatie van de kinderen.
Er is gekozen voor een nauwe samenwerking tussen de ziekenhuiswereld (artsen,
verpleegkundigen e.d.) en de meer psycho-sociale benadering (in dit onderzoek
door orthopedagogen). Er is geobserveerd wat er zich afspeelt tijdens het
polikliniekbezoek waar de adviezen gegeven worden en daarnaast zijn de gezinnen
gedurende het onderzoek frequent thuis bezocht.
In Hoofdstuk I wordt een beschrijving gegeven van de ziekte diabetes mellitus bij
kinderen en van de gangbare behandeling hiervan. Diabetes wordt hier beschreven
als een frustrerende ziekte voor kinderen omdat lang niet altijd de inspanningen om
tot een goede regeling te komen, worden beloond. Diabetes brengt een manier van
leven met zich mee, die een grote mate van zelfdiscipline vereist en die invloed heeft
op het hele gezin. Het belangrijkste doel van de behandeling is een goede regeling
van de glucoseconcentratie in het bloed. De behandeling bestaat in grote lijnen uit
dagelijkse injecties met insuline, voedingsadviezen, goede afstemming van voeding
en lichaamsbeweging en het bijbrengen van begrip in verschillende aspecten van de
diabetes. De psychologische begeleiding en ondersteuning, meestal door de arts, is
hierbij zeer belangrijk. In feite voert de patient thuis het grootste deel van de
behandeling uit. De laatste jaren wordt steeds meer gestimuleerd dat patienten
thuis de bloedglucoseconcentratie meten en de hoeveelheid insuline hieraan
aanpassen.
In Hoofdstuk II wordt beschreven wat diabetes kan betekenen voor het kind, zijn of
haar ouders, broers en zusters. Afhankelijk van de ontwikkelingsfase waarin het
kind verkeert, beleven kinderen de ziekte weer anders. Vooral de puberteit is een
periode waarin veel problemen kunnen bestaan en dat geldt ook voor het opvolgen
van de medische adviezen. Ouders kunnen problemen ktijgen omdat de vanzelf-
sprekendheid in de opvoeding vermindert. Het is voor hen dikwijls moeilijk een
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middenweg te vinden tussen overbescherming en te veel nadruk op zelfstandigheid
en onafhankelijkheid van hun kinderen.
Pas de laatste jaren wordt gewezen op de belangrijke rol die ook vaders kunnen
hebben ten aanzien van hun kind met diabetes. Diabetes heeft invloed op het hele
gezin. Bijvoorbeeld zeer praktisch ten aanzien van de etenstijden, maar ook minder
aanwijsbaar doordat het invloed heeft op de relaties en het evenwicht binnen het
gezin. Maar het gezin heeft ook invloed op de omgang met de diabetes.
De wijze waarop kind en ouders de diabetes verwerken heeft tevens grote invloed
op de omgang met de ziekte en op de motivatie om de medische adviezen al of niet
op te volgen. Vooral bij chronische ziekten wordt erop gewezen dat verwerking
waarschijnli jk een continu proces is, dat steeds weer actueel kan worden. Op grond
van geraadpleegde literatuur wordt in dit hoofdstuk beschreven hoe kinderen de
medische adviezen beleven. Kennis hiervan wordt als belangrijke voorwaarde
gezien om de kinderen te kunnen begeleiden. Het is duidelijk dat die beleving zeer
individueel is en per kind, per gezin, peÍ situatie en per ontwikkelingsfase kan
verschillen.
In hoofdstuk III wordt een overzicht gegeven van de literatuur over hoe mensen
omgaan met medische adviezen. Dikwijls worden hiervoor de engelse term
'compliance' of de nederlandse term 'therapie-trouw' gebruikt. De toon van deze
termen is echter nogal autoritair en neerbuigend. In het algemeen streeft men
ernaar dat de reden waarom patienten adviezen opvolgen, niet is dat de arts als
autoriteit hen dit opdraagt ,maaÍ datzij zelf het belang ervan inzien, en de adviezen
helemaal hebben ingepast in hun eigen waarde-systeem. Uit veel onderzoeken blijkt
dat medische adviezen globaal slechts voor de helft worden opgevolgd. Ook wordt
erop gewezen dat patienten in onderzoeken geneigd zijn om sociaal wenselijke
informatie te geven, in dit verband dat zij meer adviezen opvolgen dan zij eigenlijk
doen. In gesprekken met de arts komt overigens een mogeli jk niet opvolgen van de
adviezen in het algemeen niet of nauwelijks ter sprake. Tenslotte wordt in dit
hoofdstuk een overzicht gegeven van onderzoeken naar factoren die het opvolgen
van medische adviezen zouden bepalen.
In hoofdstuk IV wordt het onderzoek beschreven. Er worden twee vraagstellingen
onderzocht:
Vraagstelling A: In hoeverre worden de medische adviezen door kinderen met
diabetes, in de leeftijdsgroep van 6 tot en met I8 jaar, opgevolgd?
Vraagstelling B: Welke psychologische en socialefactoren spelen een rol bíj dit ol of
níet opvolgen van de medische advíezen?
Het onderzoek heeft door verschillende oorzaken een bescheiden doelstelling,
Het wil inzicht geven in een aantal factoren die mogelijk van belang zijn bij de
omgang met medische adviezen. Het onderzoek is uitgevoerd bij 30 kinderen met
diabetes in de leeftijd van 6 tot en met l8 jaar, die allen patient zijn bij de polikliniek
van de onderafdeling kinderendocrinolgie van het Academisch Ziekenhuis Gro-
ningen. De kinderen zijn gedurende het onderzoek grotendeels door één arts
behandeld, hetgeen de uniformiteit in de gegeven behandeling bevordert.
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Uit de onderzoeken die in hoofdstuk III zijn beschreven, is gebleken dat het van
belang is het al of niet opvolgen van de medische adviezen nauwkeurig te meten. In
hoofdstuk IV wordt beschreven hoe dat binnen het hier verrichte onderzoek is
gebeurd. Namelijk door zeer uiteenlopende meetmethoden naast elkaar te gebrui-
ken en deze vervolgens met behulp van factoranalyse weer te combineren. Dit levert
drie factorscores op die elk een aspect van het opvolgingsgedrag weergeven. Er zijn
geen namen aan deze factoren gegeven.
Factor l kan aangeduid worden met de mate waarin gegeven adviezen daadwer-
kelijk worden opgevolgd. Deze factor heeft betrekking op het uiteindelijk 'product'
dat de patient levert en waarvan het resultaat tijdens polikliniekbezoeken
zichtbaar is. Op deze factor laden hoog de oordelen van stagiaires en arts omtrent
het opvolgingsgedrag, de accuraatheid van het aflezen van de haemoglucotest, het
oordeel omtrent het dieet houden van arts en kind gezamenlijk, het percentage
opgevolgde adviezen zoals blijkt tijdens de huisbezoeken en het oordeel van de
stagiaires omtrent de mate van internalisatie van het kind.
Factor /l lijkt de mate waarin de patient precies doet wat gezegd wordt, weer te
geven. Op deze factor laden hoog variabelen betreffende het aantal haemo-
glucotestwaarden dat kinderen noteren, het aantal polikliniekbezoeken dat zij êên
of meer weekschema's meenemen en de mate waarin de ouders weinig initiatief
tonen in hun houding ten opzichte van de medische adviezen en van de arts.
Factor III lijkt weer te geven de mate waarin tijdens polikliniekbezoeken sprake is
van echte samenwerking tussen arts en patient, met een eigen inbreng van ouders
en/of kind, maar ook de mate waarin kinderen de haemoglucotest juist niet op
vastgestelde tijdstippen uitvoeren en juist niet ingevulde dagcurves meenemen naar
de polikl iniek.
Op grond van de onderzoeken die in hoofdstuk III zijn vermeld, worden in
hoofdstuk IV l4 veronderstellingen geformuleerd ten aanzien van de vraagstel-
lingen van het onderzoek. Deze veronderstellingen worden niet beschouwd als
hypothesen die op grond van een duidelijk geformuleerde theorie kunnen worden
geformuleerd. De veronderstellingen worden slechts gebruikt om richting te geven
aan het onderzoek. Vervolgens wordt aangegeven hoe de variabelen die nodig zijn
om deze verwachtingen te onderzoeken, gedurende het project zijn gemeten. Waar
mogelijk zijn meer methoden naast elkaar gebruikt om eenzelfde variabele te
meten. De scores hierop zijn dan vervolgens samengevoegd. In Bijlage 3 wordt bij
verschillende variabelen een toelichting gegeven. Een aantal variabelen is gemeten
voor ieder geregistreerd advies. Het grootste deel van de variabelen is gemeten voor
ieder kind. Dit levert twee steekproeven op: een steekproef van 613 onderzochte
adviezen en een steekproef van 30 bij het onderzoek betrokken kinderen. In het
werkschema van het project wordt aangegeven welke activiteiten in welke periode
zijn verricht en welke variabelen daarbij zijn gemeten.
In hoofdstuk V worden de resultaten van het onderzoek beschreven.
Het belangrijkste resultaat op vraagstelling A is, dat globaal ruim de helft van de
gegeven adviezen wordt opgevolgd. Van de 476 adviezen waarvan bekend is of ze
zijn opgevolgd, wordt 52 7o geheel opgevolgd,21 7o wordtgedeeltelijk opgevolgd,
32 7o wordt niet opgevolgd. Er is niet gevonden dat een bepaalde categorie adviezen
duidelijk meer of minder wordt opgevolgd dan andere categorieën. Indien geteld
wordt hoeveel haemoglucotestwaarden kinderen hebben genoteerd op weeksche-
ma's en dagcurves, dan lijken deze adviezen wel meer te worden opgevolgd. De
percentages variëren hier van 6l tot94 To.Hetaflezen van de haemoglucotestwaar-
den gebeurt behoorlijk accuraat. Op de vraag van de arts tijdens het polikliniek-
bezoek in hoeverre het kind zich aan het dieet houdt. antwoorden kinderen in het
algemeen dat zij dit redelijk tot goed doen.
Om vraogstelling B te kunnen beantwoorden, is het opvolgingsgedrag gemeten
met behulp van drie factoren. Er zijn Pearson correlatie-coëfficiënten berekend
tussen verschillende variabelen die voor ieder kind zijn gemeten en deze factoren.
Daarnaast is een aantal variabelen voor elk van de 613 adviezen gemeten. De
correlaties hiertussen zijn bepaald met de Friedman rangvariantietoets. Tenslotte
wordt voor een aantal verwachtingen een beschrijving gegeven van de onderzochte
gebieden.
Een aantal variabelen die voor ieder kind zijn gemeten correleert significant hoog
(p( .01) met één van de drie factoren betreffende het opvolgingsgedrag. De
eerstgeborenen in het gezin hebben een hogere score op factor I. Een kleinere
spreiding van de gemiddelde HbAl-waarden gedurende het project, en ouders die
meer de nadruk leggen op een laag HbAl dan op het zich goed voelen van het kind
in hun omschrijving van wat een goede regeling is, gaat samen met een hogere score
op factor I. Indien kinderen en ouders meer angst hebben voor hypo's en kinderen
hypo's minder goed zelf aanvoelen, gaat dit samen met een hogere score op factor
II. Kinderen die gedragsmatig meer in de puberteit lijken en kinderen met meer
kennis omtrent de diabetes hebben hogere scores op factor III. Er worden geen
significante correlaties gevonden tussen aantal adviezen dat gegeven wordt,
persoonlijkheidskenmerken of geslacht van het kind, scores betreffende de
regelpatronen binnen het gezin en de factoren betreffende het opvolgingsgedrag.
Uit het meer kwalitatieve gedeelte van het onderzoek blijkt, dat een veel
voorkomende reden voor het niet opvolgen van de medische adviezen (ruim 40 Vo)
is: wel begrijpen van het advies, toch niet opvolgen. Dit betreft in een aantal
gevallen situaties waarin de arts dit ook zeker zou goedkeuren: bijvoorbeeld als de
haemoglucotest gedurende langere tijd te hoge of te lage waarden registreert. Bijna
13 7o van de redenen voor niet opvolgen van adviezen is, dat kind enlof ouders het
niet eens zijn met het gegeven advies. Dit komt dan tijdens het polikliniekbezoek
echter niet ter sprake. Andere redenen zijn bijvoorbeeld de hekel om 's nachts de
haemoglucotest uit te voeren of t i jdgebrek om infor matie over diabetes te lezen.
In de discussie volgt een bespreking van de resultaten van het onderzoek en
worden praktische aanbevelingen gedaan voor de behandeling van kinderen met
diabetes. Er wordt gewezen op het belang om in onderzoek naar de omgang met
medische adviezen de verschillende aspecten van die omgang te betrekken. De
methoden zoals in dit onderzoek zijn gebruikt, kunnen daarbij als basis dienen.
Dit onderzoek liet zien dat adviezen die door de arts zijn gegeven lang niet altijd
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nauwelijks ter sprake. Er wordt op gewezen dat artsen hier alert op moeten zijn en
bijvoorbeeld aan de patient vragen wat hij of zij van het gegeven advies denkt.
De resultaten van het onderzoek lijken erop te wijzen dat het individuele gedrag
van kinderen met diabetes door verschillende variabelen wordt bepaald. Inzicht in
deze variabelen is van belang om kinderen goed te kunnen begeleiden. De
variabelen op zich lijken niet zozeer een voorspellende functie te hebben ten aanzien
van de wijze waarop de kinderen de adviezen naleven. Mogelijk zijn er meerdere,
elkaar beinvloedende, factoren tegelijk werkzaam. Analoog aan de modellen van
risico- en beschermende factoren wordt de mogelijkheid geopperd dat er factoren
bestaan die de weerbaarheid van kinderen ten opzichte van de diabetes en de
medische adviezen vergroten of verkleinen. Nader onderzoek hiernaar is echter nog
gewenst.
Er worden tenslotte een aantal aanbevelingen gedaan ten aanzien van de
behandeling. Deze zijn gedurende het onderzoek weliswaar niet wetenschappelijk
onderzocht, maar de ervaringen ermee tijdens het project zljn positief. De
aanbevelingen betreffen bijvoorbeeld het werken vanuit een multi-disciplinair
team, het bevorderen van een goede gespreksvoering met kinderen en ouders, het
gebruik van praktisch materiaal bij de gesprekken en het belang van huisbezoeken.
